NEKI ASPEKTI SKRBI
O CLANU OBITELJI
OBOLJELOM OD
ALZHEIMEROVE BOLESTI

SAZETAK

Skrb za osobu oboljelu od Alzheimerove bolestiilinekog drugog
oblika demencije opisana je kao najzahtjevniji oblik skrbi s kojim se
osoba treba suociti, sukladno razvojnom stadiju bolesti. Obitelj cini
najveciresurs u skrbiza osobu oboljelu od Alzheimerove bolesti kada
ona vise nije u mogucnosti efikasno skrbiti sama o sebi. Dosadasnja
istrazivanja pokazala su da skrbnici tri cetvrtine dana provode u
skrbi za oboljelog, a taj udio provedenog vremena pokazuje trend
povecanja kako bolest napreduje. Skrb za clana obitelji oboljelog
od Alzheimerove bolesti moze imati negativan utjecaj na obitelj,
odnosno skrbnika na psiholoskom, profesionalnom i/ili financijskom
planu (éesto odustaju od placenog radaiili su prisiljeni reducirati broj
radnih sati), a moZe poremetiti i medusobne odnose s obitelji i Sirom
okolinom. Preuzimanjem zahtjevne uloge skrbi o ¢lanu obitelji, skrb-
nik cesto takoder postaje »Zrtvom bolesti« koja treba pronaci nacine
nosenja sa svime $to bolest donosi. Stoga je cilj ovog rada, temeljem
pregledarelevantne literature, identificirati nekoliko opcih problema
skojima se suocavaju skrbnici osobe oboljele od Alzheimerove bolesti.
Nadalje, uradu se stavlja fokus na iskustva skrbnika, na razumijevanje
teskoca s kojima se skrbnici susrecu u skrbiza oboljelog ¢lana obitelji,
ukljucujuci izmedu ostalog depresivnost i skrbnicki stres. Naglasava
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se vaznost podrske u skrbi za osobu oboljelu od Alzheimerove bolesti, te su dane preporuke za
daljnje djelovanje.

UvoD

Pocetkom 20. stoljece Alzheimerova bolest prepoznata je kao klinicki entitet golemog
medicinskog i drustvenog znacaja. Danas je poznato vise od 50 bolesti koje mogu uzrokovati
demenciju od kojih je najceS¢a Alzheimerova bolest, na koju otpada oko 2/3 svih demencija
(Poredo$, 2003.). Suvremena svjetska istrazivanja pokazuju da svaka dvanaesta osoba iznad
65 godina starosti oboli od Alzheimerove bolesti, a 24% osoba starijih od 75 godina ima neki
oblik ove bolesti (Puljak i sur., 2005.). Godisnje se prosjecno, kod ljudi mladih od 60 godina,
dijagnosticiraju tri novooboljele osobe na 100 000 osoba, dok se u dobi iznad 60 godina
taj broj povecava na 125 novooboljelih (Poredos, 2003.). Incidencija Alzheimerove bolesti
podjednaka je medu spolovima, dok je prevalencija znacajno visa u Zena, $to je vjerojatno
posljedica njihovog nesto duljeg prosjecnog Zivotnog vijeka (Victor i Ropper, 2001., prema
Poredos, 2003.).

U Republici Hrvatskoj ne postoji sustav registriranja oboljelih od Alzheimerove bolesti.
Prema popisu stanovnistva 2001. godine u Hrvatskoj je Zivjelo 4 437 460 stanovnika, a udio
starijih od 65 godina u ukupnom stanovnistvu iznosio je 693 540 i dosegao razinu od 15,7
%. Noviji podaci pokazuju da se taj postotak 2006. godine popeo na 17,1% (Drzavni zavod
za statistiku, 2007.). Time je Hrvatska dosegla prosjek zemalja Europske unije i smatra se
»populacijski starim drustvom«* (Zganec, Rusac i Laklija, 2008.). S obzirom na to da smo po-
pulacijski stara zemlja, postoje razli¢ite procjene o broju oboljelih u nas. Tako prema jednom
izvoru od te bolesti boluje oko 60 000 stanovnika (Pecotic i sur., 2001.). Nadalje, procjena
pojavnosti Alzheimerove bolesti u Hrvatskoj, prema istrazivanju Karolinske sveucilisne
bolnice u Stockholmu, govori kako na 350 000 starijih od 75 godina, njih 14 000 ima teski
oblik Alzheimerove bolesti (Cesto neprepoznat i neevidentiran), dok ih 70 000 ima blagi oblik
(Puljaki sur., 2005.). Durakovic i suradnici (2007.) navode da u Hrvatskoj ima 76 000 oboljelih
od demencije, od kojih je najucestalija Alzheimerova demencija.

Dijagnozu Alzheimerove bolesti nije jednostavno utvrditi za Zivota osobe. Dijagnoza
se postavlja na osnovi pomnih saznanja o razvoju simptoma bolesti te iskljucivanjem svih
drugih oblika demencija i bolesti starije Zivotne dobi (Durakovic i sur., 2007.). PoteSkoce u
dijagnosticiranju i evidentiranju oboljelih ogledaju se u ¢injenici da se Alzheimerova bolest
i vaskularna demencija kao dva naj¢esca uzroka demencije u starih ljudi uslijed nedostatka

* Drustvo je »staro« kad je postotak starog stanovnistva visi od sedam (10, 12 - razli¢iti autori navode
razlicite kriterije) (Mesec, 2000.).
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osjetljivosti i specifi¢nosti klinickih dijagnostickih kriterija jo$ uvijek tesko razlikuju u praksi
(Boban i sur., 2008.).

Simptomi Alzheimerove bolesti nastupaju postupno. U ranoj fazi bolesti oboljeli pocinje
zaboravljati svakodnevne i relativno manje bitne Cinjenice, no ubrzo zaboravlja dogovore
i obveze, vazne aktivnosti iz svakodnevnog Zivota te postaje sve ovisniji o tudoj pomodi.
Takoder, oboljeli najprije gubi sposobnost zapamcivanja novonaucenih sadrzaja, dok ona
ranije naucena ostaju dulje sacuvana (Albert, Butters i Brandt, 1981., prema Poredos, 2003.).
U uznapredovalom stadiju bolesti oboljeli se ne sjeca imena bliskih osoba, ne prepoznaje
ih i ne razumije odnosne relacije, zaboravlja vlastito ime, te praznine u sje¢anju nadomjesta
konfabulacijama, a nastaju i drugi poremecaiji kognitivnih sposobnosti. Oboljeli je na pocetku
bolesti naj¢esce svjestan svoje nemoci, bez moguénosti adekvatnog iskazivanja toga, sto
kod oboljelog izaziva strah, depresivnost, uznemirenost, a ¢esto i agresiju (Poredos, 2003.;
Durakovic i sur., 2007.). Govor oboljelog postaje usporen, vokabular znatno smanjen, a
snalaZenje u prostoru postaje otezano (oboljeli nije sposoban samostalno pronaci put prema
kuci, ne moze upravljati osobnim vozilom i sli¢no). Kad bolest uznapreduje, oboljeli vise ne
zna upotrebljavati svakodnevne predmete u kudi (pri jelu, odrzavanju osobne higijeneiisl.),
te samo osnovne prividno automatske radnje ostaju ocuvane. U kasnijoj fazi bolesti oboljeli
postaje paranoidan, poremecen mu je ritam sna i budnosti, a javljaju se i obmane osjetila i
halucinacije. Osoba moZe manifestirati seksualno indiskretna ponasanja, ekshibicionisti¢ko
ponasanje i druge seksualne poremecaje. Kod oboljelih se javlja poremecaj hranjenja sto
dovodi do gubitka tjelesne teZine ili pretilosti. Mogu se pojaviti hipohondrijske ideje i
samooptuZivanja. Depresivna stanja ¢esto su popracena strahom, apatijom, negativizmom,
agitacijom i pojavom suicidalnih misli. Suprotno od depresivnih stanja, mogu se javiti i
mani¢ni poremecaji. Cesto se javlja i tremor prstiju i ruku, usporenost pokreta i slabije
izrazene misi¢ne reakcije. U uznapredovalom stadiju bolesti bolesnik postaje potpuno ne-
pokretan. Tijek ove bolesti je progresivan te moZe potrajati i do desetak godina (Durakovic¢
i sur.,, 2007.). Brojni autori opisuju skrb za osobu oboljelu od Alzheimerove bolesti ili nekog
drugog oblika demencije kao najzahtjevniji oblik skrbi s &ijim se brojnim aspektima skrbnik
treba suociti sukladno razvojnom stadiju bolesti (Teusing i sur., 1984.; Rabins, 1984., prema
Shua-Haim i sur,, 2001.). Upravo zbog te specifi¢nosti oblika poremecaja u psihofizickom
funkcioniranju oboljele osobe u razli¢itim fazama bolesti, zahtjevi osobe u obitelji koja
preuzima skrb postaju sve sloZeniji.

Stoga je cilj ovog rada, temeljem pregleda relevantne literature, identificirati: a) glavne
probleme i posljedice skrbi s kojima se susre¢u skrbnici osoba oboljelih od Alzheimerove
bolesti, b) glavne izvore problema koji proizlaze iz skrbni¢kog odnosa u slu¢aju Alzheimerove
bolesti i ¢) moguce oblike potpore skrbnicima osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti na
razini pojedinca, obitelji i uZe/Sire zajednice.

clanci 71



Ljetopis socijalnog rada 2009., 16 (1), 69-89 str.

OPCA OBILJEZJA SKRBI | SKRBNICKOG ODNOSA

Dijagnoza Alzheimerove bolestiima mnoge socijalne i emotivne implikacije. U pocetku
vise pati pojedinac, a u kasnijim fazama kada mentalna kontrola oslabi i bolest okupira osobu,
smatra se da vise pati obitelj, odnosno skrbnik (Poredos, 2003.). Pojam skrbnik u ovom radu
odnosi se na ¢lana obitelji koji vodi brigu o osobi oboljeloj od Alzheimerove bolesti. Proces
skrbi moze se prikazati na sljedeci nacin (Day, 2008.):

e 1do 18 mjeseci - skrbnik je samopouzdan, situaciju ima pod kontrolom i suocava se
dobro s izazovima. Drugi ¢lanovi obitelji i prijatelji pomazu.

e 20do 36 mjeseci - skrbnik uzima razli¢ite medicinske pripravke kako bi zaspao, te kako
bi imao snage za obavljanje svakodnevnih zadaca. Osim kontakata s lije¢nickom
sluzbom, sve vise osjeca nedostatak komunikacije i pomoci od uzeg i Sireg obiteljskog
okuzenja.

e 38do 50 mjeseci - osim $to ima potrebu za sredstvima za umirenje i antidepresivima,
fizicko zdravlje skrbnika sve je losije. Sve teze donosi odluke iz svakodnevnog Zivota
i sve manje je sposoban potraziti pomoc. U ovoj fazi obitelj i prijatelji naj¢esée nalaze
druge nacine skrbi za oboljelu osobu kako bi rasteretili samog skrbnika. Bez intervencije
obitelji, prijatelja i stru¢nih sluzbi, skrbnik postaje tzv. indirektna zrtva bolesti, te se
mozZe javiti i potreba za cjelodnevnom skrbi i 0 njemu samom.

U objasnjenju procesa skrbi znacajni su i modeli visestrukih faza (tablica 1.), koji
pocivaju na ideji da skrbnicki zadatak i medusobni odnosi prolaze kroz posebne faze,
koje su vezane za pojedini stadij napretka kroni¢ne bolesti, a koje zahtijevaju razlicit
menadzment i tretman (Corbin i Strauss, 1991., prema Carpentier i Ducharme, 2003.).
Modeli visestrukih faza temeljeni su na iskustvu primarnih skrbnika osoba oboljelih od
Alzheimerove bolesti. Uglavhom zapocinju s fazom prije same bolesti dok su simptomi
blago izrazeni. Nastupanjem zdravstvenih problema zapocinje faza pocetne ukljucenosti
skrbnika. Usporedno s prelaskom iz nize u viSu fazu zamijecen je trend smanjenja socijal-
nih kontakata oboljelog i njegove obitelji, $to dovodi do novih tenzija medu ¢lanovima
obitelji, pa ¢ak i do raspadanja obiteljskih mreZa (Chenoweth i Spencer, 1986.; Wilson
1989.; Commissaris, 1995., prema Carpentier i Ducharme, 2003.). Posljednja faza je ¢esto
vezana za smjestaj oboljele osobe u instituciju, a u konacnici i za smrt oboljelog. Prijelazi
izjedne u drugu fazu dogadaju se bilo zbog nekog zna¢ajnog dogadaja u Zivotu oboljelog
ili skrbnika (postavljanja dijagnoze, smjestavanja oboljelog u instituciju i sl.), promjena u
skrbnikovom nacinu razmisljanja (negiranja, normalizacije, prihvacanja, percepciji stupnja
kontroleisl.), promjena u obiteljskim ritualima, sposobnosti prilagodbe skrbnika na novu
ulogu i novonastalu situaciju, kao i spremnosti skrbnika za traZzenjem pojedinih oblika
neformalne i formalne podrske.
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Tablica 1.
Prikaz modela viSestrukih faza procesa skrbi (Carpentier i Ducharme, 2003.)
Autori Faze
Chenoweth and Prepoznavanje ranih simptoma
Spencer (1986.) Teskoce pri postavljanju dijagnoze i informacija o tome

Osiguravanje podrske u kuci
Reakcije ¢lanova obitelji na institucionalizaciju

Wilson (1989.a,
1989.b)

Uoclavanje

Negiranje i normalizacija
Sumnja

Trazenje objasnjenja
Razmisljanje o buducnosti
Prihvacanje

Prorada

Zatvaranje

Willoughby i
Keating (1991.)

Iznenadno prepoznavanje
Preuzimanje kontrole
Gubitak kontrole
Prilagodba na instituciju
Nastavak zivota

Aneshensel (1995.)

Preuzimanije skrbi i prihvacanje nove uloge
Ustrajnost i rezignacija: utemeljenje/formiranje uloge
Tuga i prilagodba: oslobodenje od uloge

Nolan i sur. (1996.)

o

Uk W= WD =2 s W =200 N R W =W =

Usmjerenost na proslost
Prepoznavanje potreba
Prihvacdanje

Prorada

Zatvaranje

Novi pocetak

Bududi da su usluge skrbi i podrske za osobe oboljele od Alzheimerove bolesti jos
uvijek nedovoljno razvijene u Hrvatskoj®, teret skrbi naj¢esce preuzimaju supruznik i odra-

3 Za sada je u Hrvatskoj samo u nekoliko odjela unutar psihijatrijskih bolnica moguce zbrinjavanje osoba
oboljelih od Alzheimerove bolesti. Institucionalni oblici skrbi zbog nedostatnih resursa (manjka smjestajnih
kapaciteta, manjka stru¢nog osoblja, funkcioniranja prema zadanim standardima i normativimai sli¢no) cesto
nisu u mogucnosti zbrinuti oboljele od Alzheimerove bolesti. S druge strane, malobrojne udomiteljske obitelji
koje skrbe o starima nisu strucno osposobljene, niti opremljene za tu zahtjevnu ulogu, $to dovodi do toga da
su ¢lanovi obitelji oboljelih najcesce prepusteni sami sebi (Poredos, 2003.).
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sla djeca. Premda je srednja dob djece najproduktivnije i najmirnije razvojno razdoblje u
kojem ¢ovjek postize punu snagu (Erikson, 1963., prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovic,
2006.), istrazivanja pokazuje da je taj narastaj izlozen golemom stresu, da je to generacija
u »sendvicug, jer ¢esto mora pomagati istodobno vlastitoj djeci i unucima, a i ostarjelim
roditeljima. Odnose roditelja i odrasle djece valja promatrati preko pojmova recipro¢nosti,
solidarnosti i ambivalencije®. Sukob uloga koje osoba dozivljava suocena s brigom za
onemocalog roditelja, mozZe izazvati snazne ambivalentne osjecaje, koji proizvode depre-
sivne sindrome (Marks, Lambert i Chiu, 2002., prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.).
Medutim, unato¢ brojnim negativnim posljedicama, skrbnici takoder istiCu i pozitivne
aspekte skrbi (Farran, 1997.; Kramer, 1997.; Langner, 1995.), kao $to su npr. lojalnost i svijest
o odgovornosti jednih prema drugima ili zajednicki trenuci srece. Istrazivanja pokazuju da
zene s iskustvom skrbi unato¢ teSko¢ama s kojima se susre¢u zadrzavaju mnoge pozitivne
stavove prema svojoj novoj ulozi, doZivljavajuéi povecani osjecaj smisla i Zivotne svrhe,
propitivanje i osobni rast kroz dozivljeno iskustvo skrbi (npr. Butcher i sur.,, 2001.). Takva
ambivalencija zasti¢uje medunarastajni odnos i odrZava pozitivne osjecaje prema primatelju
brige (Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.).

Istrazivanja su pokazala da postoji niz znacajki skrbnika koje olak3avaju teret skrbi i
povecavaju otpornost skrbnika na stres i njegove nepovoljne posljedice. Najvaznije znacajke
skrbnika koje umanjuju njegov stres su ljubav i solidarnost te dobri odnosi s roditeljem koji
treba pomo¢ (George, 1986., prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.). Sa svrhom da
se ispita koji su negativni, a koji pozitivni elementi skrbni¢kog odnosa, u pet je europskih
zemalja (Italija, Gréka, Poljska, Velika Britanija i Svedska) provedeno istrazivanje COPE medu
skrbnicima osoba starijih od 65 godina (McKee i sur., 2003., prema Cudina-Obradovic i
Obradovi¢, 2006.). Kao najvaznije nepozeljne elemente skrbi za stare roditelje skrbnici su
istaknuli lo$ utjecaj na opc¢u dobrobit skrbnika, prezahtjevne zadatke, nepovoljan utjecaj
na zdravlje skrbnika, utjecaj skrbni¢kog odnosa na odnose s obitelji, zarobljavanje u ulozi
skrbnika i poteskoce u odnosima s prijateljima. Medutim, skrbnici su navelii pozitivne vrijed-
nosti skrbnicke uloge medu kojima su najistaknutije vaznost i vrijednost skrbi, dobar odnos
s primateljem skrbi, osjecaj skrbnika da je cijenjen kao skrbnik, osjec¢aj da se moze nositi sa

¢ Norma reciprocnosti govore da treba pomagati i ulagati u ¢lanove obitelji zbog ve¢ pruzanog ili
ocekivanog dobra. Prema normi solidarnosti djeca, roditelji i bliZi srodnici trebaju dobiti pomo¢ bliznjih bez
obzira jesu li prijainjim ponasanjem ili obe¢anjem buduceg vraéanja udovoljili zahtjevima reciprocnosti (Cu-
dina-Obradovic i Obradovic, 2006.). U slucaju skrbi za kronicno bolesne ili ovisne roditelje, jedna od tih normi
mora biti zanemarena, odnosno u trenutku kada roditelj postaje ovisan o brizi djeteta, gledano iz perspektive
djeteta koji skrbi o onemocalom roditelju, mijenja se do tada uspostavljen odnos uzajamnog pomaganja i on
postaje jednosmjeran, pa dijete/davatelj postaje nezadovoljno jer se ne postuje norma recipro¢nosti. No, norma
solidarnosti ga obvezuje da pomaZe i tako nastaje ambivalentna situacija, te obratno (George, 1986., prema
Cudina-Obradovi¢ i Obradovic, 2006.).
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skrbnickim problemima i osjecaj da ima potporu obitelji. Pozitivnom odnosu prema ulozi
skrbnika pridonose i varijable religioznost, manja tjeskoba, manji osje¢aj ometanja zbog
skrbi, te nizi obrazovno-ekonomski polozaj.

lako je svaka situacija skrbi jedinstvena, istrazivaci su identificirali nekoliko opcih
problema s kojima se suocavaju skrbnici osobe oboljele od Alzheimerove bolesti (Juozapa-
vicius i Weber, 2001.). Jedan je od znacajnijih problema izostanak reciprociteta u odnosu.
Naime, u ostalim oblicima skrbi o oboljelima (npr. kod tjelesnog ostecenja), skrbnici primaju
rijeci hvale, zahvalnosti, susretljivosti, podrske i kooperacije. Skrbnici osoba oboljelih od
Alzheimerove bolesti koje nisu u moguénosti izrazavati zahvalnost i susretljivost (osobito u
srednjoj i zavrsnoj fazi bolesti, kada je skrb o bolesniku i najintenzivnija), izloZeni su ljutnji
i ogorcenosti koja je usmjerena na njih, nekooperativnom i ponekad agresivnom odnosu
(Burns i sur., 1996.). Ta neravnoteza u odnosu gdje skrbnik osje¢a da daje sve od sebe, bez
dobivanja iCega za uzvrat, moze izazvati visok stupanj ljutnje, ogoréenosti i frustracije (Juo-
zapavicius i Weber, 2001.).

Glavni izvori teskoca u pruzanju skrbi proizlaze iz ¢imbenika vezanih za oboljelu oso-
bu kao primatelja skrbi (specificne karakteristike oboljele osobe, sukob izmedu potrebe
za autonomijom i potrebe za skrbi, stavovi oboljelog prema skrbi i skrbniku), pruzatelja
skrbi (skrbnicki stres, preoptere¢enost primarnog skrbnika, nepravednost opterecenosti-
pasivnost ostalih ¢lanova obitelji, sukob izmedu roditeljske/radne uloge i uloge skrbnika,
materijalne okolnosti, povreda medunarastajnih granicaisl.), te okolnosti primanja i pruzanja
skrbi (Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.). Ogranicenja koja se mogu javiti kod skrbnika
u skrbi za oboljelu osobu su koli¢ina vremena provedenog u skrbi za oboljelog, potreba
za uspostavom ravnoteze izmedu zaposlenja i skrbnickih aktivnosti, fizicke poteskoce u
kretanju oboljelog, pitanje dostojanstva i privatnosti njegovatelja i oboljele osobe prilikom
obavljanja skrbnickih radnji (npr. promjena pelena, pomoc¢ prilikom tusiranja ili obavljanja
drugih fizioloskih potreba itd.).

Od objektivnih okolnosti koje smanjuju teskoce skrbi za oboljele osobe vazna je
materijalna sigurnost oboljele osobe kojoj drustvena briga i socijalna davanja omogucuju
odredeni stupanj neovisnosti, recipro¢nosti i dostojanstva u primanju pomodi od bliznjih.
Vazna je i pravedna raspodjela skrbi izmedu skrbnika, te raspodjela opterecenja na primar-
nog i nekoliko sekundarnih skrbnika, vodeci racuna i o kvaliteti odnosa izmedu skrbnika i
primatelja skrbi.

Dosadasnja istraZivanja pokazuju da su skrbnici tri Cetvrtine dana posveceni skrbi za
oboljelog, dok udio vremena provedenog u skrbi pokazuje trend linearnog povecanja kako
bolest napreduje (Aguglia i sur., 2000.). Potreba za sve intenzivnijom skrbi o oboljelom ima
velik negativan utjecaj na njihov Zivot kako na psiholoskom, tako i na profesionalnom’, te

7 Vazan izvor stresa za skrbnika jest sukob uloga. Sli¢no kao i u mnogim istraZivanjima medusobnog
utjecaja radne i obiteljske uloge, podaci pokazuju ometanje rada zbog brige za bolesne i nemocne roditelje.
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financijskom planu (¢esto odustaju od pla¢enog rada, ili su prisiljeni reducirati broj radnih
sati), kao i na medusobne odnose s obitelji i Sirom socijalnom okolinom (Agugliai sur., 2000,
Shua-Haim i sur,, 2001.; Juozapavicius i Weber, 2001.). Kako potrebe za njegom rastu, tako
raste i broj sati te kolic¢ina aktivnosti potrebnih za pruzanje adekvatne njege i skrbi, $to dovodi
do vece potrebe za formalnim oblicima podrske. Medutim, mnogi neformalni skrbnici toliko
su fokusirani na svoje obveze da ne Zele prihvatiti kako su dosli do stadija u kojem je potrebno
u vecoj ili manjoj mjeri ukljuciti formalne izvore podrske. No i kada postanu svjesni da sami
vise ne mogu obnasati tu ulogu te da im je potrebna vanjska pomo¢, mnogi si je ne mogu
priustiti, bilo zbog losih materijalnih prilika, bilo zbog nepostojanja usluga i servisa pomodi
ulokalnoj zajednici. Stoga je zadatak profesionalnih sluzbi prepoznat stadij u kojem skrbnik
vise ne moze sam adekvatno pruZati skrb oboljelom, a da pri tome ne narusava svoje zdravlje,
te mu osigurati potrebnu pomo¢ (prakti¢nu, financijsku, savjetodavnu i sl.). U suprotnom,
skrbnici nakon nekog vremena postanu oboljeli te im je i samima potrebna skrb.

IstraZivanje Leona (1998., prema Marin i sur.,, 2003.) pokazalo je da zaposlene Zene
koje skrbe 0 oboljeloj osobi moraju reducirati sate provedene na radnom mjestu, a u nekim
slu¢ajevima su ¢ak prisiljene oti¢i u mirovinu kako bi skrbile o supruzniku. Prema navedenoj
studiji, 60% zaposlenih skrbnica moralo je smanjiti poslovne aktivnosti, 42% navelo je kako
odlaze kasnije na posao nego 5to bi trebale, a 39% njih je povecano izostajalo s posla zbog
skrbi o oboljelom. Skrb o osobi oboljeloj od Alzheimerove bolesti neosporno utjece na
zivot skrbnika. Tako je u SAD-u u 60% zaposlenih skrbnika imalo razli¢ite promjene vezane
za svoj posao, koje su negativno utjecale na njihov prihod (National Alliance for Cargiving
and American Association of Retrired Persons, 1997., prema Marin i sur., 2003.) .

Dvije su klju¢ne spoznaje donesene na temelju istrazivanja skrbnickog odnosa. lako
su na prvi pogled paradoksalne, one su istodobno vrlo znacajne za praksu: to je spoznaja da
dobar skrbnicki odnos i aktivna briga mnogo vise ovise o znacajkama i ponasanju davatelja
nego primatelja skrbi. Druga je spoznaja da je skrbnicki stres mnogo vedi kada se radi o skrbi
zamentalno oboljelog nego za tjelesno oboljelog primatelja skrbi. Oba zaklju¢ka pokazuju da
za skrbnika nije toliko vaZan objektivan napor, koliko njegova procjena i subjektivni doZivljaj
situacije skrbi koju osobito otezava gubitak komunikacije i emocionalne veze s oboljelom
osobom. U cjelini, skrb o ¢lanu obitelji oboljelom od Alzheimerove bolesti je teSka i zahtjevna
zbog izostanka recipro¢nosti, gubitka komunikacije i smrti osobe kakva je bila te sve vece
tezine simptoma i zahtjeva njege.

Poslu stetiiscrplienost skrbnika, slaba koncentracija i Cesti prekidi posla, a ometanje skrbnicke uloge zbog posla
ocituje se kao manjak vremena i pozornosti koje skrbnici Zele posvetiti bolesnim roditeljima (Parris Stephens,
Franks i Audie, 1997., prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.).
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POSLJEDICE SKRBI NA PSIHOFIZICKO ZDRAVLJE
SKRBNIKA

Kao jedan od klju¢nih indikatora u promatranju utjecaja skrbi za osobe oboljele
od Alzheimerove bolesti na skrbnika, istice se psihicko i fizicko zdravlje skrbnika. Puno
ukljucivanje ¢lanova obitelji u skrb za bolesnika tjelesno i emocionalno iscrpljuje one koji
se bave bolesnikom pa i ¢itavu obitelj, te se s pravom kaze da od Alzheimerove bolesti ne
obolijeva samo bolesnik ve¢ na neki nacin i ¢itava obitelj (Durakovi¢ i sur., 2007.). Dosadasnja
su istrazivanja pokazala da su skrbnici oboljelih od Alzheimerove bolesti za razliku od ne-
skrbnika iskazivali ¢e$ce zdravstvene probleme (Ostwald i sur., 1999.) od kojih su najées¢i
poremecaji spavanja, anksioznost, kroni¢ni umor, hipertenzija i kardiovaskularna oboljenja
(Burns i sur., 1996.). Mnogi od tih zdravstvenih problema uzrokovani su time to skrbnici
nemaju vremena za sebe, ne hrane se pravilno, ne vjezbaju, ne relaksiraju se i ne odmaraju
(Juozapavicius i Weber, 2001.).

Treba istaknuti da je kod skrbnika osobe oboljele od Alzheimerove bolesti znacajan
osjecaj tuge i uopce proces tugovanja koji je prisutan tijekom cijelog procesa skrbi. On
ukljucuje tugu za vec izgubljenim (majke/supruge, oca/supruga kakav je bio prije nastupanja
bolesti, obiteljskih odnosa, uloga, rituala koji su postojalii sl.), za gubitkom koji se trenutno
dogada (progresija bolesti i njene posljedice; osoba je fizicki prisutna, ali psiholoski odsutnai
dr.), te gubitkom koji ¢e nastupiti (nuznosti institucionalnog zbrinjavanja oboljelog i kona¢no
smrti voljene osobe) (Frank, 2008.). lako je osoba oboljela od Alzheimerove bolesti fizicki
Ziva, specifi¢na patologija bolesti rezultira »psihosocijalnom smréu« oboljelog bududi da se
osobnost individue toliko izmijenila da su bliske osobe ve¢ iskusile gubitak one osobe koja
je prije postojala u njihovim Zivotima.

Vazna poteskoca s kojom su suoceni skrbnici oboljelih osoba od Alzheimerove bolesti
je depresivnost koja se pojavljuje kod skrbnika. lako depresivnost moze biti prisutna i u
ostalim oblicima skrbi, istrazivanja pokazuju da je u slu¢aju skrbi o osobi oboljeloj od Alzhei-
merove bolesti, njena pojavnost veca i ozbiljnija (Meshefedjian i sur., 1998.). Identificirani
faktori rizika za razvoj depresivnosti skrbnika su socijalna izolacija, smanjena moguénost
kontrole nad vlastitim zivotom?, strah od neodgovarajuceg pruzanja skrbi, osjecaj krivnje,
gubitak ranijeg nagradujuceg/ih odnosa i nedostatak moguénosti za pozitivnom obnovom
energije (Baumgartenisur., 1992.; Morris i sur., 1988., Beckerisur., 1988., prema Shua-Haimii

8 Marilyn McKean (1996., prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.) navodi da se skrbnikov osje¢aj
nadzora nadvlastitim Zivotom znatno mijenja tiiekom dugotrajne brige za roditelje Cije kognitivne sposobnosti
postupno propadaju. Kod skrbnika se osim preopterecenosti, napora i umora, javlja i osjecaj da nisu sposobni
upravljativlastitim Zivotom te da su zarobljeni u ulozi skrbnika, $to stvara dojam da im je Zivot »na éekanju«ida
senalaze u poloZaju tzv. razvojnog moratorija. Ti se osjecaji progresivno povecavaju s pogorsanjem kognitivnog
stanja oboljelog roditelja, a i kada pojedinac nema potporu obitelji i prijatelja.
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sur., 2001.). Prou¢avajudi socijalnu mrezu skrbnika, Kinney i Stephens (1989., prema Malone
Beach i Zarit, 1995.) utvrdili su postojanje znacajne povezanosti izmedu socijalne podrske i
pojave depresije kod skrbnika. Temeljeci svoje istrazivanje na navedenim nalazima, Malone
Beach i Zarit (1995.) promatrali su odnos triju dimenzija socijalne podrske (emocionalna,
instrumentalna i informacijska) s pojavom depresije kod skrbnika, te su dosli do rezultata
koji pokazuju da je instrumentalna podrska klju¢na za mentalno zdravlje skrbnika te da je
njezin izostanak povezan s pojavom depresije i razoCaranjem skrbnika.

U ranim stadijima bolesti ne postoji znacajna razlika u depresivnosti u odnosu na
kontrolnu grupu, dok s progresivnoscu bolesti, stopa depresivnosti supruznika raste do 30%
u odnosu na kontrolnu skupinu (Rabinsi sur., 1982., Durai sur., 1990., Fiore i sur., 1983., Graf-
stromi sur., 1992., Coheni sur., 1988., prema Shua-Haim i sur., 2001.). U odnosu na ¢lanove
obitelji koji nisu direktno vezani za uzu skrb o oboljelom, skrbnici pate od depresivnosti u
znacajno vec¢em broju (Baumgartenisur., 1994.). S obzirom na svoju ulogu i odgovornost koja
iz nje proizlazi, mnogi skrbnici verbaliziraju da imaju poteskoce pri ekspresiji svojih vlastitih
depresivnih simptoma. Nadalje, skrbnici smatraju da je njihova depresivnost neizbjezna
posljedica situacijskih ¢imbenika skrbi za voljenu osobu. U istrazivanju na uzorku od 77 pa-
rova/dijada (skrbniki oboljela osoba), Shua-Haim i suradnici (2001.) identificirali su sljedece
varijable koje su se pokazale statisticki znacajnim faktorom rizika za razvoj depresivnosti
skrbnika: depresivnost oboljele osobe, funkcionalna sposobnost oboljele osobe i iskustvo
haluciniranja.

Zanimljiva je uloga bliskosti i emocionalne povezanosti u doZivljaju bespomocnosti,
depresije i nezadovoljstva skrbnika. Neka istraZivanja pokazuju da veca bliskost i emocionalna
povezanost s roditeljem olaksava i smanjuje opterecenost i nepozeljne posljedice sukoba
izmedu razli¢itih uloga koje davatelj pomoci mora istodobno obnasati. No prema novijim
istraZzivanjima, opterecenost i depresija bit ¢e vece kod davatelja pomodi koji su snazno
emocionalno povezani s primateljem pomodi kada nastupi kognitivno slabljenje i problemi
ponasanja oboljele osobe (Lawrence, Tennestedt i Assman, 1998., prema Cudina-Obradovi¢ i
Obradovi¢, 2006.). Ono 5to je bitno naglasiti jest da u slu¢aju kognitivnog ostecenja roditelja/
partnera osjecaj privrzenosti pogorsava zdravlje i dobrobit skrbnika, dok osjecaj udaljenosti
i kritiCnosti zasti¢uje skrbnika od stresa.

Vazan je aspekt i sagorijevanje skrbnika koje je povezano sa zahtjevima skrbnicke uloge
te s mogucnostima i nacinima nosenja sa zahtjevima koje nosi skrb o oboljelom. Naime, na
kvalitetu odnosa primatelja i davatelja pomodi, kao i na koli¢inu pruzene pomoci djeluje
prisutnost stresora i sposobnost davatelja pomoci da se suoci sa stresom, tj. njegovo dobro
osjecanje i snaga. Vecina istrazivanja koja su naglasak stavljala na iskustva skrbnika bila su
usmjerena na razumijevanje teskoca s kojima se skrbnici susrec¢u u skrbi za oboljelog ¢lana
obitelji (Baumgarten i sur., 1994.; Browning i Schwirian, 1994.; Chang, 1999.; Kuhlman i sur.,
1991,; Zarit i sur., 1986.). Takoder, istrazivanja su se fokusirala na negativne posljedice skrbi
(Cohen i Eisdorfer, 1988.; Gallagher i sur., 1989.) uklju¢ujuci ljutnju, tugu, umor, krivnju,
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zaljenje i depresiju kod skrbnika (Cohen i Eisdorfer, 1988.; Gallagher i sur., 1989,; Lindgren,
ConnellyiGaspar 1999.; Schulzisur., 1995.), kao i posljedice skrbi na fizicko zdravlje skrbnika
(Davis, 1997.; Kuhlmani sur., 1991.).

Istrazivanje Bedarda i suradnika (2005.) utvrdilo je postojanje povezanosti spola i
sagorijevanja skrbnika, pri ¢emu Zene skrbnice iskazuju visi stupanj sagorijevanja u odno-
su na muskarce. Istrazivanja su takoder pokazala da Zene pruzaju vise skrbi, iskazuju vise
poteskoca u socijalnim kontaktima, te se ¢esce osjecaju usamljenima (Miller, 1992., Skaff i
Pearlin, 1992., Beeson, 2000., prema Bedard i sur., 2005.). Nadalje, ¢esto iskazuju »gubitak
sebeg, $to pokazuje da vrijeme koje je provedeno u skrbi za oboljelu osobu nije prediktor
sagorijevanja, ve¢ da kvaliteta podrske koju skrbnik prima predstavlja puno vecu ulogu u
mogucoj pojavi sagorijevanja i stresa (Bedard i sur., 2005.). Jedan od razloga je to muskarci,
u odnosu na Zene, svoj dozivljaj stresa i sagorijevanja iskazuju kroz anksioznost, uporabu
alkohola ili pak tako da kod njih dolazi do povecanja tjelesne tezine i pretilosti (Vitalia-
no, 1996., Hanninen i Aro, 1996., Croog, 2001., prema Bedard i sur., 2005.). U zajednickoj
(meta)analizi rezultata dobivenih na temelju 228 istrazivanja izvora skrbnic¢kog stresa,
najvecim izvorom stresa pokazalo se upravo neprikladno ponasanje primatelja skrbi, koje
proizlazi iz njegova kognitivnog propadanja (Pinquart i Sorenson, 2003., prema Cudina-
Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.). Skrbnicki stres ¢esto izaziva i osjecaj ambivalencije prema
primatelju skrbi koji proizlazi iz izostanaka ranije spomenutog odnosa recipro¢nosti, uslijed
kognitivnog propadanja primatelja skrbi i nemogu¢nosti davatelja da se uspostavi komu-
nikacija na koju je navikao, iz osje¢aja duznosti i obveze uz sve manje razmjene medusobnih
pozitivnih emocija, te osjecaja krivnje zbog negativnih emocija i Zelje za oslobodenjem od
obveze (Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.).

MOGUCNOSTI I POKUSAJI PRUZANJA PODRSKE
SKRBNICIMA OSOBA OBOLJELIH OD ALZHEIMEROVE
BOLESTI

Obitelj ¢ini najvedi resurs u skrbi za osobu oboljelu od Alzheimerove bolesti, koja nije
u mogucnosti vise skrbiti efikasno o samoj sebi (Aguglia i sur., 2004.; lecovich, 2008.; Keefe
i sur, 2008.). Osobe koje najcesée preuzimaju tu skrb te postaju tzv. skrbnici oboljele osobe
su supruge i kéeri®. Ostanak osobe oboljele od Alzheimerove bolesti u obitelji, dovodi do
preraspodjele uloga svih ukucéana.

? Prema americkim i nekim europskim istraZivanjima, posebice u Francuskoj i zemljama u razvoju, kéeri
preuzimaju vei teret skrbi za roditelje, a sinovi preuzimaju samo neke oblike pomoci u skladu s postojecim
rodno specificnim ulogama. Tako sinovi pruZaju financijsku pomo¢ i savjete, dok kéeri daju prakticnu pomo¢
(Starrels i sur., 1997., prema Cudina-Obradovi¢ i Obradovic, 2006.).
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Na obitelj utjecu razliciti faktori ekoloske perspektive u kojem obitelj funkcionira. Ti
utjecaji se mijenjaju kroz vremensku perspektivu, te mogu biti pozitivnii negativni. Stavljanje
fokusa na obitelj (kako ona vidi stvarnost, te kako obitelj procjenjuje vlastite potrebe i sl.)
od strane pomagaca, socijalnog radnika ili drugog struénjaka neizostavna je komponenta
u razvoju pozitivnog i podrzavajuceg odnosa sustava podrike sa sustavom obitelji. Jedan
od vaznih faktora kvalitetnog rada sustava podrske je izgradnja odnosa medusobnog
povjerenja stru¢njaka s ¢lanovima obitelji, $to se moze realizirati profesionalnim radom,
pruzanjem potrebnih informacija i uklju¢ivanjem ¢lanova obitelji u donosenje odluka, u
proces sustvaranja rje$enja. Potrebno je stvoriti osjecaj povjerenja i naklonosti koji dovodi
do otvaranja obitelji prema osobama koje joj pruzaju odgovaraju¢u potporu.

Pearlini sur. (1990., prema Aguglia i sur., 2000.) predlozili su kompleksan model stresa
skrbnika osoba oboljelih od demencije, koji obuhvaca Siri socio-demografski kontekst,
stresore, medijatore i posljedice stresa. Model pociva na pretpostavci da je skrb jedna od
najstresnijih okolnosti u Zivotu pojedinca koja na sebe preuzima zahtjeve uloge skrbi o osobi
oboljeloj od Alzheimera kroz odredeni niz godina (lechovich, 2008.). Stresori su podijeljeni
na primarne i sekundarne. Primarni stresori uklju¢uju kognitivne poremecaje, poteskoce u
svakodnevnom funkcioniranju skrbnika, te bihevioralne poremecaje, dok se kao sekundarni
stresori navode podjela uloga izmedu skrbnika i njegove obitelji, te intrapsihicke karakteri-
stike skrbnika, operacionalizirane kroz crte li¢nosti i utjecaje situacijskih obiljeZja (Aguglia
i sur., 2000.). Dakle, moze se reci da na dobrobit skrbnika utjecu brojni faktori vezani uz
kontekstualni okvir skrbi, karakteristike primatelja i pruzatelja skrbi, skrbnikov dozivljaj
opterecenosti vlastitom ulogom, te dostupni resursi u okolini. Utjecaji tih eksternih faktora
mogu biti vezani uz socijalnu izolaciju oboljelih osoba, nedostatak znanja o demenciji i
Alzheimerovoj bolesti kod skrbnika, te nedostatak podrske od ¢lanova obitelji, institucija i
Sire zajednice. Sukladno tom modelu lechovich (2008.) istice vaznost kulturalnog, eti¢kog,
spolnog i srodnickog konteksta'® pruzanja skrbi, a time i tumacenja rezultata dobivenih na
osnovi nacionalnih istrazivanja, kao i kreiranja daljnjih politika.

Skupina istraZivaca i klini¢ara sa Sveucilista u Montrealu izradila je program podrske
za skrbnike utemeljen na modelu suocavanja sa stresom Lazarusa i Folkmana (1984., prema
Cudina-Obradovi¢ i Obradovi¢, 2006.) &ije su glavne sastavnice:

1.) ras¢lamba stresa na elemente - posvecuje se dozivljaju stresa za svakog pojedinog
¢lana

2.) ras¢lamba elemenata narjesive i nerjesive probleme - ¢lanovi skupine osvjescuju
da u svakoj situaciji ima elemenata koji se ne daju promijeniti i elemenata koje se moze i
treba rijesiti

" Varijable spola, dobi, stupnja obrazovanja, socio-ekonomskog statusa, rase i kulturnog nasljeda
pokazale su se znacajne u objasnjavanju doZivljaja opterecenosti skrbnika skrbnickom ulogom (Pinquart i
Sorenson, 2006., prema lechovich, 2008.).
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3.) uvjezbavanje strategija suocavanja sa stresom - rjesavanje problema, redefinicija
problema i trazenje potpore.

Osnovna je svrha i logika opisane intervencije potaknuti skrbnika na razmisljanje i
analizu koji ée mu omoguciti da nade smisao u svojoj skrbnickoj ulozi.

Prema podacima klini¢ara i istraZivanja, vecina ¢lanova obitelji trazi pomoc u kasnijim
stadijima bolesti, tj. kada nastupi krizna situacija (Clark, Chaston i Grant, 2003., prema Carpen-
tierisur,, 2008.). Pojedini skrbnici ¢ekaju i do dvije godine, od uo¢avanja prvih znakova bolesti
do poduzimanja konkretnih intervencija u cilju postavljanja dijagnoze bolesti (Wackerbarth
i Johnson, 2002., prema Carpentier i sur., 2008.). Upravo rana, tzv. inicijalna faza zaokuplja
sve vediinteres stru¢ne javnosti, zbog postavljene pretpostavke da rana detekcija simptoma,
dijagnoze i osiguravanje pravovremene ciljane intervencije imaju povoljan utjecaj na zdravlje
kako oboljelog, tako i ¢lana obitelji koji ga njeguje (Gaugler, Zarit i Pearlin 2003.).

Rezultati studije Marina i suradnika (2003.) pokazali su da s napretkom Alzheimerove
bolesti skrbnik oboljele osobe ima sve vecu potrebu za supervizijskim djelovanjem stru¢njaka.
Takoder, ova studija ukazuje da rana dijagnoza bolesti, pravovremen psihosocijalnii medicin-
ski tretman omogucavaju ¢lanovima obitelji da oboljelom osiguraju duzu i kvalitetniju skrb
u vlastitom domu. Intervencije koje su usmjerene na smanjenje obveza i odgovornosti koje
ima skrbnik utjeCu na smanjenje rane institucionalizacije oboljelog i imaju direktan utjecaj
na odluku skrbnika o smjestaju oboljelog ¢lana obitelji u instituciju.

Skrb koju pruzaju oboljeloj osobi moze biti formalna i neformalna. Formalna skrb
dolazi od profesionalaca, bilo placenih ili volontera, i moze biti pruzena u domu oboljelog
ili u instituciji (npr. ustanove za pomo¢ i njegu u kuci, bolnice, domovi zdravlja, domovi
umirovljenika), dok neformalna skrb moze biti pruzena od ¢lanova obitelji ili prijatelja, cesto
u domu oboljelog.

Mnoga istraZivanja isti¢u ¢injenicu da skrbnici osobe oboljele od Alzheimerove bolesti
imaju svoje specificne, od strane sustava neprepoznate i nezadovoljene potrebe (Beeson,
2003.). Naime, kada su u pitanju intervencije od strane stru¢nih sluzbi zdravstva i socijalne
skrbi, skrbnici nisu identificirani kao tzv. stranke u postupku, a slucajevi/predmeti se vode
na ime i za oboljelu osobu (Soothill i sur, 2001.). To upucuje na nuznost promjene nacina
pristupanja skrbnicima od strane donosioca socijalnih politika i prakticara, bilo kao tzv. ko-
klijenta uz primatelja skrbi ili optimalno kao partnera u skrbi o oboljeloj osobi (Ward-Griffin
i McKeever, 2000., Guberman i Maheu, 2002., prema Keefe i sur., 2008.). Sukladno tome, po-
stmoderne koncepcije socijalnog rada te suvremene paradigmatske promjene isti¢u upravo
vaznost »partnerskog« suradnog odnosa u kojem su socijalni radnik i skrbnik oboljele osobe
u skladu sa svojim mogucnostima sugovornici i sustvaratelji rjeSenja promjena i pomodi
(Cacinovi¢ Vogrinéi¢ i sur,, 2007.). Iz toga proizlazi da je »individualni plan skrbi za oboljelu
osobug, tzv.individualizirani suradni projekt pomoci, koji se oblikuje za svaku oboljelu osobu
i njenu/njegovu obitelj posebno, te je sustvoren zajedno s njima i za njih vodedi racuna o
njihovoj specifi¢nosti potreba.
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lako su brojni aspekti skrbi postali zna¢ajnom temom istrazivanja u zadnjih desetak
godina (Schulz, 2000., prema lechovich, 2008.), istrazivanja se rijetko bave utjecajem razlicitih
oblika socijalne podrske na smanjenje skrbnickog stresaikvalitetu zivota skrbnika. Istrazivanja
pokazuju da dostupnost servisa pomoci u kudii drugih usluga podrske skrbnicima utjece na
smanjenje osjecaja opterecenosti kod samih skrbnika (Kumamoto, Arai i Zarit, 2006.; Lund,
Write i Caserta, 2005.) i odgada institucionalizaciju oboljelih (Gaugler i sur., 2005.).

Mnoge studije su ispitivale povezanost formalnih i neformalnih izvora podrske skr-
bnicima, i od 80-ih godina utemeljena su dva znacajna modela. Prvi se model temelji na
zamjeni pri ¢emu profesionalni davatelji usluga zamjenjuju napore neformalnih njegovatelja
(CarpentieriDucharme, 2003.). Drugi, tzv. model »hijerarhijske zamjene«, koji su razvili Cantor
i Little (1985., prema Carpentier i Ducharme, 2003.), pokazuje slijed izvora podrske u obitelji.
Unutar ovoga modela, ukoliko osoba s demencijom ili Alzheimerovom bole$¢u ima supruga
ili suprugu, oni ¢e najcesce biti primarni skrbnici. Ukoliko bra¢ni drug nije dostupan izvor
podrske, mjesto primarnog skrbnika zauzima drugi bliski srodnik. Mjesto skrbnika uvijek je
rezervirano za $to blizu dostupnu osobu, pocevsi od bra¢nog druga, djeteta, drugih rodaka
i u konacnici ono se odnosi na profesionalne skrbnike.

Sljedeci koncept temelji se na objasnjenju da formalnii neformalniizvori podrske imaju
dopunske specificne uloge u pruzanju podrske. Tako se navodi da neformalni pruzatelji
podrske i formalni servisi imaju jedinstvene strukture koje su namijenjene razli¢itim zada-
cima (Litwak, 1985., prema Carpentier i Ducharme, 2003.). Tako npr. formalne organizacije
imaju bolje tehnicko znanje i vece drudtvene izvore, dok su neformalni pruzatelji skrbi bolji
u pruzanju pomodi u svakodnevnim nepredvidivim zadacima, npr. razumijevanju svako-
dnevnih potreba oboljelog.

PESCOSOLIDOV MODEL

Ranih je 1990-ih sociolog Bernice Pescosolido (1992., prema Carpentier i Ducharme,
2003.) ponudio konceptualni model koji nastoji objasniti mehanizme koji omogucavaju
ili sprjeCavaju uspostavu suportivnih mreza. Pescosolidov analiticki model originalno je
zamisljen s ciljem razumijevanja procesa putem kojeg se osigurava pomo¢ i skrb osobama s
razli¢itim psihijatrijskim poremecajima i njihovim skrbnicima, a kasnije je preuzeti u socijalnoj
gerontologiji kako bi se ispitala dinamika promjena mreza podrske skrbnicima. Model je
doprinio objasnjenju procesa u kojem se mreze podrske transformiraju i organiziraju kako
bi se nosile s kroni¢nim zdravstvenim problemima. Ovim modelom prepoznato je da:

e suizvori podrske razliCiti te da se mogu kombinirati

o  se odluke o skrbi donose u specificnom socijalnom kontekstu

o sesve odluke donose u dinami¢nom okruzenju koje uklju¢uje konzultacije s drugima
koji su uklju¢eni u socijalnu mrezu podrske.
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Kako bi se skrbniku omogucio pristup razlic¢itim izvorima podrske, klju¢no je poduzeti
intervencije upravo u tom segmentu, te tako prevenirati sagorijevanje skrbnika ponudivsi
mu potrebnu pomo¢ u ranoj fazi bolesti (Clyburn, 2000., Coen 1997., prema Bedard i sur.,
2005.). Primjerice, u SAD-u i Kanadi praksa ide u smjeru da medicinsko osoblje treba poseb-
nu pozornost usmjeriti upravo na razlic¢ite probleme u ponasanju kod oboljelih i osigurati
skrbniku podrsku u tom bitnom segmentu no3enja s teSko¢ama skrbi o oboljeloj osobi
(California Workgrup on Guidelines for Alzheimer's Disease Maagement, 2002., Patterson,
1999., prema Bedard i sur., 2005.).

MITTELMANOV MODEL

Na temelju dugogodisnjeg klini¢kog iskustva savjetnika koji rade s obitelji osoba
oboljelih od Alzheimerove bolesti individualno i kroz grupni rad, u Sjedinjenim Ameri¢kim
Drzavama nastao je multidimenzionalni, strukturirani tretmanski program za skrbnike
(supruznike/partnere) oboljelih. Navedeni program sastoji se od tri intervencije stru¢nih
osoba (Mittelman, 2000.):

1. Individualnoi obiteljsko savjetovanje u skladu s individualnim potrebama svake obitelji
- u prvih Cetiri mjeseca nakon $to je skrbnik pristupio tretmanskoj grupi, sudjeluje u
individualnom savjetovanju, kroz koje iznosi svoje potrebe, a sam stru¢njak se upoznaje
sa specifitno$¢u svakog pojedinog ¢lana obitelji. Ova intervencija pruza skrbnicima i
edukaciju o Alzheimerovoj bolesti te nepresusan izvor potrebnih informacija.

2. Tjednegrupe podrike - druga komponenta tretmana koja pocinje odmah nakon prva
Cetiri mjeseca i traje ovisno o potrebi pojedinog skrbnika, a sastoji se od tjednih posjeta
grupama za podrsku koje vodi osoba s iskustvom u radu sa skrbnicima oboljelih od
Alzheimerove bolesti.

3. Kontinuirana dostupnost savjetnika skrbniku i obitelji kako bi im pomogao u
suoCavanju s krizama povezanim s promjenama simptoma kod oboljelog pacijenta
tijekom pojedinog stadija bolesti. Telefonsko savjetovanje predstavlja komponentu
ovog intervencijskog programa. Ovo ad hoc savjetovanje dopusta savjetovateljima da
odgovore na potrebe skrbnika u razli¢itim fazama bolesti te osiguraju kvalitetnu studiju
slu¢aja i potrebnu intervenciju. Savjetovatelji takoder pruzaju i potrebne informacije,
ukazuju na druge izvore pomodii podrike vezane za financije, nosenje s pacijentovim
teSkoc¢ama u ponasanju i sl. (Mittelman, 2000.).

Klju¢na stavka ovog sveobuhvatnog programa podrske je uklju¢enost i drugih ¢lanova
obitelji, a ne samo bra¢nog druga - skrbnika. Svaki skrbnik u tretmanu prima sve navedene
intervencije, te im je podrska dostupna neogranic¢eno vrijeme. Skrbnici u kontrolnoj skupini
primaju rutinske usluge, kao $to su npr. informacije, odgovori na upite itd.

Pri planiranju i provodenju programa sve se veéa vaznost pridaje dobrobiti skrbnika za
kvalitetu skrbni¢kog odnosa, te vaznosti uoCavanja i jacanja pozitivnih elemenata skrbnicke
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uloge, u cilju kreiranja programa jacanja skrbnicke uloge. Ti programi uglavnom okupljaju
skrbnike u male skupine gdje oni razvijaju skrbnicke vjestine, uce vladati emocijama kao
$to su bijes i depresija, kako se suociti sa stresom, problemom, kako upravljati emocijama
koje izazivaju nerjesivi problemi te uce traziti pomo¢. lako su evaluacije tih programa jo$
uvijek metodoloski manjkave, sve je vise potvrda da ti programi uspjesno smanjuju bijes
i depresiju, povecavaju osjecaj kompetencije i uspjesnosti u skrbnickoj ulozi, povecavaju
toleranciju skrbnika za neprikladno ponasanje primatelja skrbi, smanjuju subjektivni doZivljaj
tereta skrbi i poboljSavaju op¢u dobrobit skrbnika (Levesque i sur., 2002., Gitlin i sur., 2003.,
Hepburn i sur,, 2003., Coon i sur,, 2003., Hebert i sur., 2003. prema Cudina-Obradovic i
Obradovi¢, 2006.).

U cjelini, obitelji i/ili skrbniku koji skrbi o osobi oboljeloj od Alzheimerove bolesti,
neophodno je osigurati sustav psihosocijalne podrske, s obzirom na to da oni ostaju s
oboljelim 24 sata dnevno i kroz duZi niz godina. To govori o potrebi hitnog razvoja mreze
podrske i servisa koji bi optimalizirali skrb o oboljeloj osobi, te bili pomo¢ i podrska skrb-
niku i obitelji oboljelog. Stoga intervencije namijenjene osiguravanju podrske skrbnicima
trebaju ukljucivati: osiguravanje pravovremenih informacija o bolesti i dostupnim servisima
u zajednici sukladno stadiju razvoja bolesti, organiziranje edukacija, pomoc skrbnicima u
nosenju sa stresom kroz psiholoska savjetovalista, putem kognitivno-bihevioralne terapije,
koja ukljucuje kognitivne strategije i bihevioralne tehnike, te primjenu drugih efektivnih
strategija suocavanja sa stresom (Juozapavicius i Weber, 2001., Aguglia i sur., 2004.). Ove
intervencije potrebno je kontinuirano provoditi s ciljem pracenja i pruzanja podrske skrbniku
i oboljeloj osobi kroz sve stadije bolesti, od uspostave dijagnoze do pomoci u tugovanju
zbog gubitka voljene osobe (Juozapavicius i Weber, 2001.). U situacijama kada obiteljska
solidarnost i podrska uzmanjkaju ili postanu nedostatne, drustvo svojim sustavima i mehaniz-
mima podrske treba oboljeloj osobii ¢lanovima obitelji ponuditi odgovarajucu i primjerenu
zastitu, skrb i njegu. Medutim, da bi ti programi pomoci bili kvalitetni, potrebno je prethodno
istraZiti potrebe oboljelih i njihovih obitelji, te prepoznati specifi¢ne poteskoce s kojima se
oni susrecu. Kao $to navodi Poredo$ (2003.), potrebno je poticati slijedece aktivnosti:

e razvojdrustvene svijesti o potrebi potpore i skrbiza bolesnike s Alzheimerovom boles¢u

i skrbnike oboljele osobe
e organiziranje savjetovanja, seminara i tribina o ovoj teskoj bolesti
e  poticanje suradnje izmedu svih subjekata koji sudjeluju u Zivotu oboljelog (oboljela

osoba,

° skrbnik, ¢lanovi obitelji, stru¢njaci raznih profila)
e organiziranje razli¢itih oblika skrbi za bolesnike s Alzheimerovom boles¢u i njihove
obitelji: kao $to su dnevni centri, savjetovalista, ambulante, primjereni bolnicki odjeli

i sl.

e primjerena stru¢na izobrazba multidisciplinarnog tima stru¢njaka.
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ZAKLJUCNA RAZMATRANJA

Alzheimerova bolest je jedan od vodedih javnozdravstveni problema koji ima velik
utjecaj na drustvo, iz razloga $to, ne samo da »krade« sjecanja i dovodi do gubitka oboljele
osobe, vedi unistava Zivote znacajnih drugih koji osobu okruzuju, osobito skrbnika i njihove
obitelji. Unato¢ medicinskim postignu¢ima i otkri¢ima, aspekt socijalne podrske obiteljima
oboljelih ostao je kod nas do danas nedovoljno razvijen. Buduéi da u Hrvatskoj ne postoje
sustavna istrazivanja koja se bave ovom problematikom, nuzno je istraZiti sljede¢a podrucja
- od istrazivanja potreba oboljelih osoba i skrbnika, kvalitativnih istrazivanja dinamike
skrbnitkog odnosa, istrazivanja posljedica skrbi na zdravlje skrbnika i drugo. Nadalje, ne
postoji sustavno rijeSena skrb, posebno za oboljele u ranom i srednjem stadiju bolesti, a koja
se kvalitetno moze rijesiti kroz dnevni boravak u okviru gerontoloskih centara i domova za
stareinemocne osobe (npr. Medvescak, Pula). Osim problema neprimjerenog evidentiranja
u sustavu zdravstva i socijalne skrbi, nedovoljne informiranosti stru¢ne i Sire javnosti, u
Hrvatskoj je prisutna i nedovoljna educiranost pojedinaca, interesnih skupina i uze okoline
oboljeloga 0 mogucnostima skrbi, samopomodii pomoci u svakodnevnomu Zivotu, kao i o
aktivnostima koje mogu usporiti bolest. Edukacija tako pomaze u organiziranju skrbi te u pri-
lagodbi na nov nacin zivota, pocevsi od prakticnih stvari kao Sto su prilagodavanje Zivotnog
prostora, osposobljavanja za primjerenu komunikaciju s oboljelim, pomo¢ u odrzavanju ko-
gnitivnih sposobnosti, spre¢avanju sindroma sagorijevanja (Puljak i sur., 2005.). Brojne oblike
podrske moguce je oformiti na razinama lokalnih zajednica, sa svrhom pruzanja informacija
skrbnicima o njihovoj ulozi i uslugama koje su im dostupne, kako bi im se facilitirala skrb
za oboljelu osobu. Na taj je nacin ¢lanovima obitelji moguce osigurati pomo¢, a oboljeloj
osobi mogucnost uklju¢ivanja u drustvene i rekreativne aktivnosti, te ono $to je i najvaznije,
pravovremeno prepoznavanje i adekvatno odgovaranje na njihove potrebe.
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SOME ASPECTS OF CARE FOR A FAMILY MEMBER WITH ALZHEIMER'’S DISEASE

SUMMARY

The care for a person with Alzheimer’s disease or with some other type of dementia is described as the most demanding
form of care and the approach to the care depends on the illness stage. The family presents the largest resource in the
care for a patient with Alzheimer’s disease when he is no longer capable of taking care of himselfefficiently. The research
up to date suggests that the carers spend three quarters of a day caring for the patient, and this portion increases
with the progress of the disease. The care for a family member with Alzheimer’s disease can have a negative effect on
the family, i. e. the carers, on psychological, professional and/or financial level (they frequently quit paid jobs or are
forced to reduce working hours) and it can disturb relations within the family and with the environment. By assuming
avery demanding role of caring for a family member, the carer often becomes »a victim of the disease« who needs to
find ways of dealing with the burden of the disease. Therefore, the objective of this article is, on the basis of relevant
literature, to identify certain general problems with which are faced the carers of patients with Alzheimer’s disease.
Moreover, the article focuses on carers’ experience, understanding the difficulties with which the carers are faced in
caring for a sick family member, including depression and carer stress. The importance of the support in the care for
a patient with Alzheimer’s disease is also underlined and suggestions for future actions are proposed.
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